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Samenvatting Er bestaat een toenemende belangstelling
voor het inzichtelijk maken van (variatie in) kwaliteit van
oncologische zorg. Naast de bestaande, veelal monodisci-
plinaire kwaliteitsregistraties, kan de Nederlandse Kanker-
registratie (NKR) dienen als bron van gegevens ter evaluatie
van bepaalde aspecten van kwaliteit van uro-oncologische
zorg. Indien de beschikbare gegevens ontoereikend zijn, is
uitbreiding van de standaardregistratie in de NKR moge-
lijk. Voor prostaatkanker is in 2015 door onderzoekers van
IKNL (Integraal Kankercentrum Nederland), samen met de
betrokken wetenschappelijke verenigingen, een uitgebreide
kwaliteitsregistratie gestart, een vergelijkbaar initiatief voor
blaaskanker volgt. Uitgangspunten bij deze registraties zijn:
multidisciplinair, onafhankelijk, goede kwaliteit en unifor-
miteit, gecombineerd met een zo laag mogelijke registra-
tielast voor medisch specialisten. Op basis van deze regi-
straties wordt variatie in zorg in kaart gebracht, en worden
factoren die ten grondslag liggen aan die variatie geïdenti-
ficeerd, waardoor de zorg verbeterd kan worden.
Trefwoorden kwaliteit van zorg · prostaatkanker ·
blaaskanker · Nederlandse Kankerregistratie (NKR)
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Abstract In the past years there has been an increased fo-
cus on (variation in) quality of oncological health care. The
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Netherlands Cancer Registry (NCR) can be used to evalu-
ate relevant aspects of quality of uro-oncological care. As
detailed data are needed to evaluate quality of care, often
additional data have to be collected. In 2015, researchers of
IKNL have, in close collaboration with all involved medical
disciplines, started an extensive data collection concerning
prostate cancer care within the NCR. Similar actions will
be taken for bladder cancer. Key considerations are: mul-
tidisciplinary, independent, high quality and uniformity to-
gether with a minimal registration burden for the involved
clinicians. Based on the extensive clinical dataset variation
concerning relevant aspects of prostate and bladder cancer
care will be evaluated, underlying factors will be identified
which ultimately leads to improved care.
Keywords Quality of care · Prostate cancer · Bladder
cancer · Netherlands Cancer Registry
Introductie
De afgelopen jaren geniet evaluatie van kwaliteit van onco-
logische zorg steeds grotere belangstelling. Zowel zorgpro-
fessionals, als patiëntenverenigingen, overheid, KWF Kan-
kerbestrijding, zorgverzekeraars en andere partijen zijn be-
trokken bij het proces dat meer inzicht moet geven in de
variatie die binnen de kwaliteit van zorg bestaat, teneinde
een verbetering in zorg te bewerkstelligen, die uiteindelijk
moet leiden tot verbeterde overleving en kwaliteit van leven
van de patiënt.
Om meer inzicht te krijgen in de kwaliteit van zorg bij
urologische tumoren is de Nederlandse Vereniging voor
Urologie (NVU) in 2008 gestart met een landelijke kwa-
liteitsregistratie van prostatectomieën, later gevolgd door
een registratie van cystectomieën en nefrectomieën. Via
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deze registraties is het voor de uroloog mogelijk om de chi-
rurgische resultaten in te zien en deze te vergelijken met
landelijke gemiddelden. Naast deze kwaliteitsregistraties
zijn er andere initiatieven genomen om variatie in zorg voor
patiënten met urologische tumoren in kaart te brengen, zo-
als het CAPRI-project (CAstration-resistent Prostate Can-
cer Registry). Binnen dit project worden uitkomsten van
CRPC-behandeling in de dagelijkse praktijk geëvalueerd
door in 20 Nederlandse ziekenhuizen informatie te ver-
zamelen van patiënten met castratieresistent prostaatcar-
cinoom. Daarnaast zijn er lokale kwaliteitsregistraties in
individuele en samenwerkende ziekenhuizen (zoals binnen
het Santeon samenwerkingsverband).
Variatie in de kwaliteit van de oncologische zorg is ook
te onderzoeken met gegevens uit de Nederlandse Kanker-
registratie (NKR).
In dit artikel worden voorbeelden beschreven van de ma-
nier waarop de data uit de NKR gebruikt zijn ter evalua-
tie van bepaalde aspecten van de kwaliteit van zorg rond
patiënten met urologische tumoren. Tevens bespreken we
enkele uro-oncologische registraties in de NKR die momen-
teel lopen of binnenkort zullen starten.
Nederlandse Kankerregistratie
Sinds 1989 bestaat in Nederland een landelijk dekkende
kankerregistratie, de Nederlandse Kankerregistratie (NKR).
Integraal Kankercentrum Nederland (IKNL) beheert deze
databank. De NKR is de enige oncologische ziekteregi-
stratie in Nederland met gegevens van alle kankerpatiën-
ten. Het Ministerie van Volksgezondheid, Welzijn en Sport
financiert de basisregistratie van medische en administra-
tieve gegevens met betrekking tot de ziekte en behande-
ling van patiënten in de NKR. Aanvullende (projectspeci-
fieke) registraties zijn mogelijk, indien deze bekostigd wor-
den door de opdrachtgever. Gegevens uit de NKR wor-
den voor diverse doeleinden gebruikt. Allereerst worden
de aard en omvang van kanker inzichtelijk gemaakt door
jaarlijks incidentie-, sterfte-, prevalentie- en overlevingscij-
fers te publiceren (www.cijfersoverkanker.nl). Deze cijfers
worden voor internationale incidentie- en overlevingsregi-
straties gebruikt om bijvoorbeeld vergelijkingen tussen ver-
schillende landen te kunnen maken. Daarnaast worden data
uit de NKR gebruikt ter ondersteuning van epidemiologisch
en/of klinisch onderzoek, richtlijnontwikkeling en evaluatie
van verschillende bevolkingsonderzoeken. Alle gegevens
die zijn vastgelegd in de NKR, worden verzameld door
speciaal hiervoor opgeleide datamanagers. Na signalering
van nieuwe gevallen van kanker door diverse datasyste-
men – het Pathologisch Anatomisch Landelijk Geautoma-
tiseerd Archief (PALGA), de Landelijke Medische Regi-
stratie (LMR)/Dutch Hospital Data (DHD) en de Diagnose
Behandel Combinatie (DBC)/‘DBC’s op weg naar transpa-
rantie’ (DOT) – wordt door deze datamanagers, op basis
van het medisch dossier in het desbetreffende ziekenhuis,
een complete registratie uitgevoerd van belangrijke patiënt-
en tumorkarakteristieken, stadiëring en primaire behande-
ling.
De huidige gegevensset van de urologische tumoren in
de NKR bevat op dit moment algemene informatie over lo-
catie van de tumor, histologisch type, ziektestadium (TNM-
stadiëring), primaire behandeling en een aantal tumorspeci-
fieke items. Voor prostaatkanker wordt bijvoorbeeld naast
TNM-stadiëring, de PSA-waarde ten tijde van de diagnose
en de Gleasonscore van het biopt en de prostatectomie vast-
gelegd, als parameters die van belang zijn voor het indelen
van patiënten in prognostische risicogroepen.
De Nederlandse Kankerregistratie vernieuwt
IKNL onderhoudt intensief contact met medisch specia-
listen en onderzoekers en krijgt regelmatig input over de
inhoud van de gegevensset.
De afgelopen periode heeft IKNL een serie inhoude-
lijke en technische verbeteringen in gang gezet waardoor
een vernieuwde kankerregistratie ontstaat. Dit betekent dat
het registratiesysteem, waarin de gegevens worden vast-
gelegd, een toekomstbestendige patiënt-volgregistratie is,
waarin het mogelijk is om van diagnose tot overlijden alle
klinisch relevante aspecten van een patiënt/tumor vast te
leggen.
Het uitgangspunt is dat voor alle vormen van kanker de
eerder genoemde algemene set van gegevens op uniforme
wijze wordt vastgelegd, en dat deze algemene set wordt
aangevuld met een tumorspecifieke set van gegevens. Op
dit moment wordt de inhoud van deze sets met de betrokken
medische disciplines doorgelicht en aangepast en/of aange-
vuld (binnen de gegeven financiële mogelijkheden).
Een goede, betrouwbare, uniforme en valide registratie
is noodzakelijk om vraagstukken in het kader van evalu-
atie van kwaliteit van zorg te kunnen beantwoorden. Om
de kwaliteit van de gegevens verder te optimaliseren, biedt
IKNL de specialist, op termijn, de mogelijkheid om zelf de
registratiegegevens in te zien en deze te valideren of een
voorstel voor wijziging aan te brengen. Daarnaast zal de
specialist digitaal inzage krijgen in oncologische cijfers van
het eigen ziekenhuis en de vakgroep die geregistreerd zijn
in de NKR, en zal het mogelijk zijn om deze cijfers te ver-
gelijken met verschillende benchmarks, zoals een regionaal
gemiddelde of een gemiddelde van soortgelijke ziekenhui-
zen.
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Figuur 1 Behandeling van
patiënten met cT1a cN0
cM0-nierkanker die zijn ge-
diagnosticeerd in de jaren
2012–2014, naar ziekenhuis
waarin de diagnose werd ge-




Evaluatie van de kwaliteit van zorg
Op basis van de bestaande dataset van de NKR zijn in de
afgelopen jaren diverse rapportages/publicaties verschenen,
waarin diverse aspecten van de kwaliteit van kankerzorg,
waaronder die bij de urogenitale tumoren, zijn geëvalueerd.
Uit een publicatie van Goossens-Laan in 2010 [1] bleek
dat ongeveer driekwart van alle patiënten met stadium II-
en III-blaaskanker een in opzet curatieve behandeling on-
derging (cystectomie of radiotherapie). Grote verschillen
tussen geografische regio’s in Nederland werden gezien.
Dit onderzoek betrof patiënten die waren gediagnosticeerd
in de periode 2001–2006, maar vergelijkbare resultaten zijn
beschreven in het IKNL-rapport ‘Kankerzorg in Beeld’ uit
2014 [2].
Ook is de afgelopen jaren veelvuldig de relatie nagegaan
tussen het aantal cystectomieën per ziekenhuis (ziekenhuis-
volume) en postchirurgische mortaliteit en/of complicaties.
Uit het eerder genoemde rapport blijkt dat de postoperatieve
sterfte in Nederland de laatste jaren is afgenomen, maar dat
in ziekenhuizen waarin een gering aantal operaties wordt
uitgevoerd de postoperatieve sterfte hoger is. Uit recentere
cijfers kan geconcludeerd worden dat er geen duidelijke
relatie meer bestaat tussen ziekenhuisvolume en het post-
operatieve sterftepercentage, waarschijnlijk deels als gevolg
van centralisatie van chirurgische behandeling [3].
Uit het binnenkort te verschijnen IKNL-rapport ‘Kanker-
zorg in Beeld: Ouderen’, dat tot stand is gekomen in samen-
werking met diverse medisch specialisten, blijkt dat onge-
veer 25 % van de blaaskankerpatiënten van 80 jaar of ouder
zonder comorbiditeit, met een in opzet curabel spierinvasief
blaaskanker, een cystectomie ondergaat, versus 65 % van de
patiënten van 75–79 jaar, ruim 80 % van de patiënten van
70–74 jaar en ruim 90 % van patiënten jonger dan 70 jaar.
Daarnaast bestaat tussen ziekenhuizen grote variatie in de
proportie patiënten van 75 jaar en ouder dat een cystectomie
ondergaat; dit suggereert dat het beleid tussen de verschil-
lende ziekenhuizen verschilt. Deze variatie weerspiegelt
waarschijnlijk de heterogeniteit en de complexiteit van de
oudere patiëntenpopulatie. Uit ditzelfde rapport komt naar
voren dat patiënten van 80 jaar en ouder met T2-prostaat-
kanker minder vaak een curatieve behandeling ondergaan
(16 %) versus patiënten jonger dan 70 jaar (85 %); bijna
een derde van eerstgenoemde groep ondergaat een hormo-
nale behandeling (niet in combinatie met radiotherapie).
In de huidige Nederlandse richtlijn, evenals in de EAU-
richtlijn, wordt aanbevolen om patiënten met een spierin-
vasief blaascarcinoom binnen drie maanden te opereren. In
2015 verscheen een artikel van Bruins et al. [4] op basis van
data uit de NKR, waaruit bleek dat het grootste deel van de
patiënten volgens deze aanbeveling werd behandeld. Het
op een later moment uitvoeren van een cystectomie bleek
niet geassocieerd te zijn met een hoger ziektestadium bij
cystectomie, optreden van lymfekliermetastasen of slech-
tere overleving.
Ten slotte, uit een zeer recent gepubliceerde studie van
Hermans et al. [5], waarin gekeken is naar de toepassing
van neoadjuvante chemotherapie (NAC) bij patiënten met
cystectomie in Nederland, kan geconcludeerd worden dat
NAC in de loop van de jaren steeds vaker wordt toegepast
(conform de aanbeveling in de richtlijn). Ook deze studie
beschrijft een aanzienlijke variatie tussen de ziekenhuizen.
Met name jonge patiënten, patiënten met uitgebreide ziekte
en patiënten die zijn gediagnosticeerd in academische cen-
tra ondergaan vaker NAC. Neoadjuvante radiotherapie en
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adjuvante behandelingen worden niet of nauwelijks toege-
past in Nederland.
Naast openbaarmaking van landelijke cijfers in rapporta-
ges en wetenschappelijke publicaties, koppelt IKNL cijfers
terug over de zorg voor urologische tumoren op regionaal
niveau. Hiertoe is het IKNL vorig jaar gestart met regio-
rapportages over blaas- en nierkanker. In deze rapportages
worden cijfers van een vooraf gespecificeerde groep zie-
kenhuizen op ziekenhuisniveau weergegeven en vergeleken
met een regionaal en een landelijk gemiddelde. De rappor-
tage wordt besproken in een regionale multidisciplinaire
bijeenkomst met als doel om samen met de medisch speci-
alisten de variatie in en uitkomsten van de zorg onderling
te vergelijken, te discussiëren over mogelijke oorzaken van
verschillen en zo te leren van elkaar en daarmee de kwaliteit
van de zorg te optimaliseren.
Een voorbeeld van een bevinding die in alle regio’s wordt
waargenomen en die veel discussie oproept, is de behande-
ling van patiënten met T1a-niertumoren. Waarbij in som-
mige ziekenhuizen vrijwel iedere patiënt een nefronspa-
rende behandeling (partiële nefrectomie, radiofrequente ab-
latie (RFA) of cryotherapie) ondergaat, zoals door de richt-
lijn wordt aanbevolen, ondergaat in andere ziekenhuizen
een relatief hoog percentage van de patiënten een radicale
nefrectomie. Figuur 1 toont, ter illustratie, de variatie in be-
handeling van deze patiënten tussen een aantal willekeurige
ziekenhuizen.
De voorbeelden laten zien dat, op basis van de huidige
dataset van de NKR, diverse aspecten van de kwaliteit van
urologische kankerzorg in kaart gebracht kunnen worden.
Echter, er zijn ook beperkingen. In veel studies wordt varia-
tie in zorg gezien (zoals in de genoemde voorbeelden). Een
deel van de geobserveerde variatie zal verklaard kunnen
worden door diversiteit in patiënt- en/of tumorkenmerken
en/of patiëntvoorkeuren. Het is echter waarschijnlijk, zeker
wanneer sprake is van redelijk tot grote variatie, dat deze
aspecten niet alle variatie verklaren en dat ook andere fac-
toren een rol spelen, wat betekent dat er mogelijk ruimte is
voor verbetering.
Om erachter te komen welke factoren ten grondslag lig-
gen aan de geobserveerde variatie en of deze variatie samen-
hangt met bepaalde ziekte-uitkomsten, is het van belang om
uitgebreide informatie vast te leggen over patiëntkarakteris-
tieken, diagnostische procedures en behandelmodaliteiten,
evenals de effecten daarvan op het optreden van recidieven,
ziekteprogressie en overleving, maar ook complicaties en
toxiciteit. Ook het effect op kwaliteit van leven is hierbij
van belang.
Voor colorectaalkanker en hematologische maligniteiten
worden, in de vorm van ziektespecifieke registers, binnen
de NKR sinds enkele jaren meer en gedetailleerdere data
vastgelegd waarmee deze vragen beantwoord kunnen wor-
den. Sinds 2015 wordt dit ook gedaan voor prostaatkanker,
dankzij een projectsubsidie die is verkregen via KWF Kan-
kerbestrijding voor het zogeheten ProZIB-register: ‘Pros-
taatkankerzorg In Beeld’.
Najaar 2016 start een vergelijkbare registratie voor blaas-
kanker (voorlopige werktitel: ‘Blaaskankerzorg In Beeld’),
eveneens op basis van een subsidie van KWF Kankerbe-
strijding.
Prostaatkankerzorg In Beeld (ProZIB)
In nauwe samenwerking met de Nederlandse Vereniging
voor Urologie (NVU), de Nederlandse Vereniging voor Ra-
diotherapie en Oncologie (NVRO), de Nederlandse Vereni-
ging voor Pathologie (NVvP) en de Nederlandse Vereniging
voor Radiologie (NVvR) is ProZIB gestart.
De hoofddoelstellingen van ProZIB zijn het in kaart
brengen van variatie in prostaatkankerzorg, factoren identi-
ficeren die met die variatie samenhangen, en inzicht verkrij-
gen in knelpunten/verbetermogelijkheden, wat uiteindelijk
zal leiden tot optimale prostaatkankerzorg. Omdat ProZIB
een prospectief verlopende registratie is, waarin nieuwe pa-
tiënten die zijn gediagnosticeerd met prostaatkanker worden
geïncludeerd, zal de focus in eerste instantie liggen op ge-
lokaliseerde en gemetastaseerde prostaatkanker en niet op
castratieresistente prostaatkanker.
Om de doelstellingen van ProZIB te realiseren, wordt
van alle nieuwe prostaatkankerpatiënten die zijn gediagnos-
ticeerd tussen 1 oktober 2015 en 15 april 2016, een zeer
gedetailleerde dataset vastgelegd. Deze klinische dataset
wordt aangevuld met gegevens over kwaliteit van leven van
een deel van de patiënten. Op dit moment worden data
over de uitgevoerde diagnostische procedures, behandeling
en kortetermijn-complicaties/toxiciteit van bijna 6000 pros-
taatkankerpatiënten geregistreerd (zie www.nvu.nl voor een
compleet overzicht). Twee jaar na de diagnose worden aan-
vullende data verzameld over het verloop van de ziekte
(bijvoorbeeld met betrekking tot PSA-progressie en lan-
getermijncomplicaties/toxiciteit). Inmiddels zijn ruim 2800
prostaatkankerpatiënten benaderd met het verzoek een kwa-
liteit-van-levenvragenlijst in te vullen. Stand van zaken me-
dio 2016: ruim 1900 mensen hebben de vragenlijst ingevuld
(respons 67 %). Ook deze kwaliteit-van-levenmeting wordt
één jaar en twee jaar na de diagnose herhaald.
Binnen ProZIB creëren we een dataset waarmee resul-
taten uit klinische trials in de dagelijkse klinische praktijk
geëvalueerd kunnen worden en relevante vraagstukken om-
trent de kwaliteit van prostaatkankerzorg in Nederland be-
antwoord kunnen worden. Ook voor vraagstellingen waar-
voor geen trials op grote schaal mogelijk zijn, zoals in de
heterogene oudere patiëntpopulatie, zullen deze data van
waarde zijn, als het gaat om het bepalen van de effectivi-
teit van diagnostiek en behandeling van (oudere) patiënten
met prostaatkanker. Waarbij natuurlijk wel in ogenschouw
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genomen moet worden dat observationele onderzoeksgege-
vens op een andere manier geïnterpreteerd moeten worden
dan cijfers die verkregen zijn met gerandomiseerde klini-
sche trials.
Tevens kan door de betrokken medisch professionals
een set evidencebased ‘kwaliteitsindicatoren’ geformuleerd
worden, die valide en relevant zijn voor het monitoren van
prostaatkankerzorg in Nederland (ook door de tijd heen).
De informatie die noodzakelijk is voor het meten van die
kwaliteitsindicatoren kan onderdeel zijn van de kankerspe-
cifieke gegevensset voor prostaatkanker in de NKR, zodat
ProZIB resulteert in een continue multidisciplinaire kwa-
liteitsmonitor voor prostaatkanker, waarbij door getrainde,
onafhankelijke datamanagers van IKNL informatie uit de
medische dossiers geëxtraheerd wordt (dus zonder extra re-
gistratielast voor de ziekenhuizen).
Pilot cystectomieregistratie door IKNL
Om de registratielast voor de urologen te verminderen en
de onafhankelijkheid van de registratie van cystectomieën
te vergroten, is in zeven ziekenhuizen in het zuiden van
het land een pilotstudie uitgevoerd waarin IKNL een jaar
lang de registratie van cystectomieën in de NVU-database
heeft uitgevoerd, in plaats van de urologen. Uit een recente
analyse van de cystectomiedata die zijn geregistreerd door
de datamanagers van IKNL (n = 131) en cystectomiedata
die zijn vastgelegd door de urologen zelf (in het jaar daar-
voor jaar, n = 166), blijkt dat de verplichte items goed en
volledig waren geregistreerd door zowel de urologen als de
datamanagers. De niet-verplichte, wat meer gedetailleerde
items, zoals datum van laatste positieve TURT, preopera-
tief Hb, wel/geen bloedtransfusie, werden daarentegen ech-
ter vaker ingevuld in de registraties die waren gedaan door
de datamanagers. Inhoudelijk bleken de registraties ook
vergelijkbaar, met uitzondering van de registratie van com-
plicaties. Datamanagers scoorden vaker graad 1/2-post-
operatieve complicaties. Wat betreft graad 3/4-complica-
ties leken geen verschillen te bestaan.
Na een positieve evaluatie van de pilot door zowel de
urologen uit de deelnemende ziekenhuizen als IKNL, is be-
sloten om voor deze ziekenhuizen de registratie voort te
zetten tot aan de start van het Blaaskankerzorg In Beeld-
project, waarbij registratie van cystectomieën voor alle zie-
kenhuizen zal plaatsvinden.
Conclusie
In dit artikel hebben we u laten zien dat het mogelijk is
om met gegevens uit de NKR inzicht te krijgen in de kwa-
liteit van zorg voor oncologische tumoren. De komende
jaren wil IKNL in samenwerking met de NVU en de an-
dere wetenschappelijke verenigingen die betrokken zijn bij
de zorg voor patiënten met urologische tumoren verder wer-
ken aan het in kaart brengen van de (variatie in) kwaliteit
van zorg voor patiënten met een urologische tumor. Om
de geobserveerde variatie beter te kunnen verklaren en om
mogelijke verbeterpunten te formuleren, is vaak een uitbrei-
ding van de standaardregistratie noodzakelijk. Met behulp
van aanvullende financiering is inmiddels voor prostaatkan-
ker een uitgebreidere registratie gestart, blaaskanker volgt.
Uitgangspunten bij deze registraties zijn een hoge kwaliteit
en uniformiteit van gegevens, onafhankelijkheid en een zo
laag mogelijke registratielast van betrokken medisch speci-
alisten.
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